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para afrontar el proceso de cuidado de una manera que perjudique lo menos posible a su 
salud física y mental. 
Metodología: Se trata de un estudio observacional descriptivo de corte transversal 
realizado por medio del cuestionario validado “Cuestionario de Calidad de Vida de los 
Cuidadores Informales (ICUB97)” que evalúa la calidad de vida de los cuidadores familiares 
desde un punto de vista enfermero, y la “Escala de carga del cuidador de Zarit”, instrumento 
que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas 
dependientes.  
Se llevará a cabo en un período de 28 meses y la muestra de la población se seleccionará 
a través de criterios de inclusión y exclusión, hasta conseguir la muestra necesaria para la 
realización del estudio, que se establece en 239 cuidadores informales de pacientes del 
Complexo Hospitalario Universitario de A Coruña (CHUAC) con ICA (nivel de confianza del 
95%, precisión de 3%, prevalencia de 5%, y estableciendo un porcentaje de posibles 
pérdidas del 15%). 
Aspectos ético-legales: Se solicitarán los permisos al Comité Autonómico de Ética de la 
Investigación de Galicia (CAEIG) así como a la Xerencia da Área Sanitaria de A Coruña 
(XXIAC) y se les entregará a los participantes el correspondiente consentimiento informado. 
En este estudio se respetará la Declaración de Helsinki de 1964 y el Convenio de Oviedo 
de 1997, así como la ley “Básica Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos 
y Obligaciones en Materia de Información y Documentación Clínica”. También se seguirán 
las recomendaciones del Servicio Galego de Saúde respecto al conflicto de intereses y 
bioética, la Ley de Protección de Datos Personales y garantía de los derechos digitales, así 
como los principios de mayor relevancia para la investigación con seres humanos que se 
recogen en el Informe Belmont. Se respetará la normativa vigente en materia de salud, 
investigación y protección de datos de carácter personal tanto europea, como estatal y 
autonómica. 
Palabras clave: Insuficiencia cardíaca, insuficiencia cardíaca avanzada, calidad de vida, 
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1.2. GALEGO 
Título: Sobrecarga e calidade de vida en coidadores informais de doentes con insuficiencia 
cardíaca avanzada. 
Introducción: A insuficiencia cardíaca (IC) afecta a 26 millóns de persoas a nivel mundial 
e en España a prevalencia está en aumento. Esta enfermedade no seu estadío máis grave 
coñécese como insuficiencia cardíaca avanzada (ICA) que se caracteriza por unha 
limitación notable, e incluso unha incapacidade total para a realización de calquera 
actividade física, disfunción cardíaca grave a pesar do tratamento adecuado, e un posible 
requeremento de intervencións especializadas e incluso coidados paliativos. 
Os coidados ás persoas dependentes non institucionalizadas realízanse dentro da vivenda, 
e os distintos estudos reflexan en España que o 50,9 % dos doentes con IC teñen un 
coidador informal. 
Un tercio dos coidadores de IC vense afectados pola sobrecarga derivada do feito de coidar. 
O control dos síntomas e o tratamento da ICA vólvese unha tarea que afecta seriamente a 
calidade de vida dos seus coidadores. 
Coñecer ben as características sociodemográficas do coidador de IC, a sobrecarga e os 
efectos desta sobre a súa propia saúde e calidade de vida, ten como fin a valoración de 
posibles melloras na atención, en poder adoptar medidas para prevenir dita sobrecarga e 
en establecer os cambios respecto da calidade de vida dos coidadores. Esto permitirá 
ofrecer finalmente aos coidadores informais e ás familias as ferramentas necesarias de 
coñecemento e habilidades para minimizar os aspectos negativos da experiencia no 
coidado. 
Obxetivos: Coñecer a sobrecarga e calidade de vida relacionada coa saúde (CVRS) dos 
coidadores informais de doentes con ICA, coñecer as características sociodemográficas 
dos coidadores familiares de doentes con ICA e identificar os aspectos en que se vea 
alterada a CVRS do coidador informal dun paciente con ICA. 
Aplicabilidade: Unha vez finalizado o estudo de investigación e á vista dos resultados 
obtidos, espérase alcanzar un coñecemento da sobrecarga, a calidade de vida e as 
características sociodemográficas dos coidadores informais de pacientes con ICA, para 
posibilitar desta maneira aos profesionais de Enfermería o poder orientar mellor os 
coidados, valorar posibles melloras na atención aos coidadores e traballar en prevención 
da sobrecarga e dos cambios na calidade de vida aumentando as ferramentas necesarias 
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para afrontar o proceso de coidado dunha maneira que perxudique o menos posible á súa 
saúde física e mental. 
Metodoloxía: Trátase dun estudo observacional descriptivo de corte transversal realizado 
por medio do cuestionario validado “Cuestionario de Calidad de Vida de los Cuidadores 
Informales (ICUB97)” que avalía a calidade de vida dos coidadores familiares desde un 
punto de vista enfermeiro, e a “Escala de carga del cuidador de Zarit”, instrumento que 
cuantifica o grao de sobrecarga que padecen os coidadores das persoas dependentes. 
Levarase a cabo nun período de 28 meses e a mostra da población seleccionarase a través 
de criterios de inclusión e exclusión, ata conseguir a mostra necesaria para a realización do 
estudo, que se establece en 239 coidadores informais de pacientes do Complexo 
Hospitalario Universitario de A Coruña (CHUAC) con ICA (nivel de confianza do 95%, 
precisión de 3%, prevalencia de 5%, e establecendo unha porcentaxe de posibles perdas 
do 15%). 
Aspectos ético-legais: Solicitaranse os permisos ao Comité Autonómico de Ética de 
Investigación de Galicia (CAEIG) así como á Xerencia da Área Sanitaria de A Coruña 
(XXIAC) e se lles entregará aos participantes o correspondente consentimento informado. 
Neste estudo respetarase a Declaración de Helsinki de 1964 e o Convenio de Oviedo de 
1997, así como a lei “Básica Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos y 
Obligaciones en Materia de Información y Documentación Clínica”. Tamén se seguirán as 
recomendacións do Servicio Galego de Saúde respecto ao conflicto de intereses e bioética, 
a Ley de Protección de Datos Personales e garantía de los derechos digitales, así como os 
principios de maior relevancia para a investigación con seres humanos que se recollen no 
Informe Belmont. Respetaranse a normativa vixente en materia de Saúde, investigación e 
protección de datos de carácter persoal tanto europea, como estatal e autonómica. 
Palabras clave: Insuficiencia cardíaca, insuficiencia cardíaca avanzada, calidade de vida, 
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1.3. ENGLISH 
Title: Overload and quality of life of informal caregivers of patients with Advanced Heart 
Failure. 
Introduction: Heart Failure (HF) affects 26 million people globally, and this prevalence is 
increasing in Spain. The severest stage of this disease is known as Advanced Heart Failure 
(AHF), which is characterized by a remarkable limitation, including a total inability to do any 
physical activity, severe cardiac dysfunction despite appropriate treatment, and a possible 
requirement of specialized interventions and even palliative care.  
Non-institutionalized caring for dependent persons happens at their homes, and different 
studies reflect that 50.9% of HF patients have an informal caregiver in Spain.  
One-third of those HF caregivers are affected by an overload derived from caring. The 
control of symptoms and the treatment of AHF become a task that affects the quality of life 
of caregivers.  
The purpose of knowing the sociodemographic characteristics of HF caregivers, their 
overload, and its effects on their health and quality of life, is the assessment of possible 
improvements in the service, in the adoption of measures to prevent that overload and in 
the establishment of changes regarding the life of caregivers. This will eventually allow 
offering informal caregivers and families the necessary knowledge tools and abilities to 
minimize the negative aspects of the caring experience. 
Aims: Knowing the overload and health-related quality of life (HRQOL) of informal 
caregivers of AHF patients, finding the sociodemographic characteristics of family 
caregivers of AHF patients and identifying the aspects that altered the HRQOL of informal 
caregivers of AHF patients. 
Applicability: When the study finalized, and in the view of the results obtained, it is expected 
to achieve knowledge about the overload, the quality of life, and the sociodemographic 
characteristics of informal caregivers of AHF patients. This achievement would enable the 
nursing profession to guide the process of caring, reflect on possible further improvements 
in the service of caregivers, and work on the prevention of overload and changes in the 
quality of life by increasing the necessary tools to face that process in a way that minimizes 
harm to their mental and physical health. 
Methodology: This is a descriptive observational study; moreover, it is cross-sectional 
research made through the validated questionnaires “Cuestionario de Calidad de Vida de 
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los Cuidadores Informales (ICUB97)” and “Escala de Carga del Cuidado de Zarit”. The 
former assesses the quality of life of family caregivers from a nursing perspective, while the 
latter quantifies the degree of overload that caregivers of dependent persons suffered. 
The study will be carried out in 28 months and the sample of population will be selected 
through inclusion and exclusion criteria until we reach the necessary sample for this study. 
This will include 239 informal caregivers of Complexo Hospitalario Universitario de A Coruña 
(CHUAC) patients with AHF (level of confidence of 95%, level of precision of 3%, level of 
prevalence of 5%, and establishing a percentage of possible losses of 15%). 
Ethical-legal aspects: Permissions will be requested to the Comité Autonómico de Ética 
de la Investigación de Galicia (CAEIG) as well as to the Xerencia de Área Sanitaria de A 
Coruña (XXIAC); furthermore, informed consent forms will be handed over to the 
participants. 
This study respects the Declaración de Helsinki de 1964 and the Convenio de Oviedo de 
1997, as well as the law “Básica Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos 
y Obligaciones en Materia de Información y Documentación Clínica”. In addition, other 
recommendations will be followed such as the ones provided by the Servizo Galego de 
Saúde regarding conflict of interests and bioethics, the Ley de Protección de Datos 
Personales y garantía de los derechos digitales, as well as the most significant principles 
for investigations with human beings included in the Informe Belmont. Current regulations 
in terms of health, research and personal data protection will be respected at European 
level, State level and Autonomous Community level.   
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IC es la New York Heart Association functional classification (NYHA), cuya finalidad es la 
de poder clasificar a los enfermos según su capacidad funcional, a través de la valoración 
de los síntomas subjetivos que éstos presenten. La NYHA también clasifica a los enfermos 
de una forma más objetiva midiendo el grado de enfermedad cardiovascular, basándose en 
mediciones de electrocardiogramas, pruebas de estrés, radiografías, ecocardiogramas e 
imágenes radiológicas 9,10. 
CLASIFICACIÓN FUNCIONAL NYHA 
Clase I 
Pacientes con enfermedad cardíaca, pero sin limitación en la actividad 
física: la actividad física habitual no provoca excesiva fatiga, disnea, 
palpitaciones o dolor anginoso. 
Clase II 
Limitación ligera de la actividad física: el paciente no presenta síntomas en 
reposo, pero la actividad física habitual produce fatiga, disnea, 
palpitaciones o angina. 
Clase III Limitación notable de la actividad física: el paciente no presenta síntomas 
en reposo, pero estos aparecen con niveles mínimos de actividad física. 
Clase IV 
Incapacidad para realizar cualquier actividad física sin molestias: el 
paciente presenta síntomas de insuficiencia cardíaca o de síndrome 
anginoso cuando realiza cualquier actividad física, pudiendo estar 
presentes dichos síntomas incluso en reposo. 
Tabla 1: Clasificación funcional NYHA 
Esta clasificación designa 4 clases (I, II, III y IV), basándose en las limitaciones en la 
actividad física del paciente ocasionadas por los síntomas cardíacos, y la valoración 
objetiva establece 4 clases (A, B, C y D) que se reflejan en la tabla siguiente: 
 
VALORACIÓN OBJETIVA NYHA 
Clase A No evidencia objetiva de enfermedad cardiovascular. 
Clase B Evidencia objetiva de mínima enfermedad cardiovascular. 
Clase C Evidencia objetiva de moderadamente severa enfermedad cardiovascular. 
Clase D Evidencia objetiva de severa enfermedad cardiovascular. 
Tabla 2: Valoración objetiva NYHA 
Esta valoración se determinaba a través de electrocardiogramas, test de estrés, rayos X, 
ecocardiogramas e imágenes radiológicas. Sin embargo, esta nueva clasificación también 
está hecha en base a juicios clínicos, puesto que no existen criterios para el uso de los 
términos “mínima”, “moderadamente severa” y enfermedad “severa”. 
Hablamos de IC avanzada (ICA) al referirnos a una capacidad funcional de Clase III o IV 
según la NYHA. Esto significaría una limitación notable o incapacidad total de la realización 
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de cualquier actividad física, con la aparición de síntomas al mínimo nivel de actividad, 
pudiendo estar presentes incluso durante el reposo. Para diferenciar la ICA de la IC, nos 
encontramos con que en la primera hay un gran descontrol de la sintomatología, disfunción 
cardíaca grave, a pesar de un tratamiento previo óptimo con los fármacos de eficacia 
probada en la IC, así como una clara evidencia de cardiopatía estructural avanzada que 
puede derivar en la necesidad de llevar a cabo terapias avanzadas (dispositivos 
implantables, trasplante cardíaco), o terapias paliativas 2,11,12. Dicho de otra manera, la ICA 
corresponde a la etapa D de la IC según la American College of Cardiology Foundation/ 
American Heart Association (ACCF/AHA), la cual define la ICA como la IC refractaria con 
síntomas en reposo a pesar del tratamiento adecuado y con requerimiento de 
intervenciones especializadas o cuidados paliativos 12,13. 
En España se estima que el 6,8% de la población, (unos tres millones de personas), 
padecen IC crónica, la cual conlleva una notable carga emocional y social sobre el paciente, 
afectando a su calidad de vida 14,15. Estas cifras suponen un aumento de la morbilidad y del 
número de personas que requieren asistencia para la realización de las actividades de la 
vida diaria (AVD), más destacablemente en adultos con ICA debido a que experimentan 
desafíos adicionales, como multimorbilidad y fragilidad, que aumentan la complejidad de su 
enfermedad. 
Actualmente, los cuidados que reciben las personas dependientes se realizan 
principalmente dentro del hogar (en España solo el 11% de los dependientes viven en 
residencias)16. Por lo general, dentro de la familia hay una persona que asume las tareas y 
la responsabilidad del cuidado sin ser remunerada económicamente por ello, dando lugar 
a la figura del cuidador informal. El 50,9% de los pacientes con IC en España tienen un 
cuidador informal 15.  
Según el Instituto Nacional de Estadística (INE), el perfil de la persona principal que presta 
cuidados personales a personas dependientes son hombres y mujeres de entre 45 y 64 
años. A pesar de ello, en las últimas estadísticas publicadas, hay un registro de hasta 
230.500 mujeres y 120.400 hombres entre 65 a 79 años que ejercen el cuidado a personas 
dependientes en España 17. 
El hecho de cuidar a una persona dependiente genera una sobrecarga en el cuidador que 
se acentúa con la edad. La sobrecarga se define como aquella carga emocional, física, 
social y económica que se produce como resultado de cuidar a un familiar o conocido con 
una enfermedad crónica o discapacidad 18. Un tercio de los cuidadores de IC se ven 
afectados por la sobrecarga derivada del hecho de cuidar. La primera referencia al 
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agotamiento en la atención informal data de 1986. Un estudio llamó la atención sobre el 
"Síndrome de agotamiento del cónyuge” o “síndrome del cuidador" porque algunos 
cónyuges de pacientes con enfermedades crónicas como la IC mostraron síntomas incluso 
mayores a los experimentados por cuidadores formales y profesionales 19-22. 
Centrándonos en los cuidadores de IC, una mayor carga del cuidador se asocia con mayor 
angustia psicosocial, menor bienestar, peor estado funcional y de salud, además de un 
menor control percibido de la sintomatología del enfermo a su cargo. Para estudiar la 
sobrecarga en cuidadores familiares de IC se han elaborado distintos instrumentos. La Zarit 
Caregiver Burden Interview (ZCBI) (Zarit 1980)18, es el indicador más utilizado, tanto a nivel 
nacional como internacional, debido a la adecuación de sus propiedades psicométricas y a 
su robusta fundamentación teórica. Esta escala nació con la finalidad de medir la 
sobrecarga especialmente de los cuidadores familiares de personas diagnosticadas con 
algún tipo de demencia, pero derivado de la sintomatología y la gravedad de los pacientes 
con ICA, estos se han convertido en sujeto de cuidado exhaustivo en lapsos de tiempo 
indeterminados, por lo que la escala de Zarit ha demostrado ser un instrumento válido y 
confiable para cuidadores de pacientes con IC 23. 
A pesar de los avances en el tratamiento farmacológico, el pronóstico de los pacientes con 
IC sigue siendo pobre 24. Aunque la supervivencia ha mejorado en la última década, más 
del 50% de los pacientes fallecen dentro de los 5 años posteriores al diagnóstico 1. Debido 
a esto, la calidad de vida (CV) se ha convertido en un punto esencial. El concepto de CV 
se basa en la economía, la sanidad y las ciencias sociales; por ello este parámetro va a 
depender de la perspectiva que tenga cada individuo, de una manera subjetiva. Debido a 
esto, ha surgido la necesidad de crear un concepto de calidad de vida más objetivo, la 
Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS), que nace en el ámbito sanitario con el 
fin de dar importancia al bienestar del paciente. La CVRS se refiere al nivel de bienestar 
que procede de la percepción del impacto que tiene su estado de salud con respecto a los 
distintos dominios de su vida 25,26. La IC se maneja principalmente mediante el control de 
los síntomas, y el tratamiento consiste en un régimen complejo de medicamentos, recetas 
dietéticas, restricción de líquidos, ejercicio y monitoreo de los síntomas. Seguir este régimen 
afecta seriamente la CVRS de sus cuidadores informales. No obstante, la falta de consenso 
acerca de qué entiende por CVRS el cuidador informal, conlleva que, a los profesionales 
de la salud, entre ellos Enfermería, les resulte difícil abarcar las necesidades de este 
colectivo 24. Debido a esta falta de conocimiento surgen diferentes cuestionarios para medir 
la CVRS de los cuidadores informales. La mayor parte de ellos proceden del campo de la 
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psicología y la psiquiatría, con la excepción del “Cuestionario de Calidad de Vida de los 
Cuidadores Informales (ICUB97)” (Infermeria Comunitària Universitat de Barcelona) 27,28, 
que ha sido diseñado desde un marco teórico de Enfermería siguiendo el modelo holístico-
humanista de Virginia Henderson (1978). 
Los estudios sobre la CVRS han ido cobrando relevancia en los últimos años en el ámbito 
de la salud. Esto es debido a que el bienestar de los pacientes es, en ocasiones, igual de 
importante que la cura de las enfermedades. En concreto, para Enfermería este concepto 
es de máxima importancia, ya que se utiliza asiduamente como medida de resultado, 
especialmente en aquellos pacientes con enfermedades crónicas en los que tener una 
buena CVRS es una prioridad, teniendo en cuenta que la recuperación o sanación de su 
enfermedad no son posibles, como en el caso de los enfermos con ICA y las personas que 
están a su cargo 29. 
Los cuidadores de aquellos pacientes con IC que están confinados en su hogar y reciben 
atención de salud en el hogar han identificado múltiples aspectos negativos de la 
experiencia en el cuidado. A medida que avanza la investigación sobre cuidado de la familia 
en IC se ha comenzado a examinar a los pacientes con IC y a su cuidador informal como 
una unidad en una relación, para identificar factores presentes en esas relaciones, como la 
calidad de la relación 30.  En la literatura sobre el cuidado familiar, la calidad de la relación 
y la mutualidad representan el mismo concepto y con frecuencia se usan de manera 
intercambiable. La mutualidad se puede definir como 'la calidad positiva de la relación entre 
el cuidador y el receptor de la atención' y consta de las siguientes cuatro dimensiones: amor 
y afecto, actividades placenteras compartidas, valores compartidos y reciprocidad 31. 
Una CVRS reducida en cuidadores de pacientes con IC provoca una doble repercusión, ya 
que está demostrado que a largo plazo la complejidad de los roles de los cuidadores, los 
períodos de duelo, la responsabilidad de brindar apoyo emocional y atención física, acaban 
causando un incremento de una serie de síntomas que conducen a un descuido, tanto físico 
como respecto a la salud mental, perjudicando su propia salud y empeorando la calidad de 
los cuidados que ofrecen al enfermo de ICA a su cargo 32. 
Si comparamos los cuidadores informales de pacientes con ICA con los cuidadores 
informales de pacientes con problemas neurológicos (demencia, Alzheimer…) nos 
encontramos con que los cuidadores de IC más allá de ayudar al enfermo tanto en las 
actividades básicas de la vida diaria (ABVD) como con las actividades instrumentales de la 
vida diaria (AIVD), se enfrentan a una serie de responsabilidades sobrevenidas. Además 
de tener menos apoyo y asistencia que los cuidadores informales de pacientes con 
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problemas neurológicos, necesitan tener el control de la administración de una gran 
cantidad de fármacos, así como monitorear y apoyar el cumplimiento de la dieta, lo que 
exige al cuidador adaptarse a la dieta del enfermo, así como conocer lo que es una dieta 
saludable, un comportamiento saludable y un nivel de actividad que equilibre el descanso 
y el ejercicio 33. 
Debido a la gravedad, inestabilidad y las exacerbaciones periódicas de la ICA, los 
cuidadores expresan incertidumbre sobre el desarrollo de la enfermedad, así como el miedo 
a cometer errores graves que deriven en un desenlace fatal. Por otra parte, el descanso en 
estos cuidadores se ve afectado, debido a la vigilancia que realizan estos durante la noche 
para controlar las posibles apneas durante el sueño del enfermo, así como se sienten 
obligados a cambiar sus hábitos de vida, lo que complica aún más su rol 34. 
Los enfermos de ICA, además de los síntomas anteriormente mencionados que provocan 
cansancio y debilitamiento físico presentan déficits cognitivos debido al aporte inadecuado 
de oxígeno a nivel cerebral, el cual se acentúa con la edad 35. Esto va unido a varios 
estudios que certifican un índice de depresión elevado en los enfermos de IC. 
Investigadores a lo largo de los últimos años informan que manejar las emociones y el 
comportamiento del paciente es una de las tareas más desafiantes para los cuidadores de 
IC. Existe una dificultad en estos cuidadores para equilibrar la compasión y el cuidado 
amable, con la gestión de las demandas y la tensión que genera el cuidado debido a la 
irritabilidad habitual de estos pacientes 33,34,36. Estudios informan que en la actualidad el 
cuidador informal de un paciente con IC es uno de los más susceptibles a padecer 
depresión derivada del hecho de cuidar 37. 
Debido a la sintomatología y a la trayectoria impredecible de la enfermedad, las 
hospitalizaciones son recurrentes. En España se producen cerca de 80.000 ingresos 
hospitalarios por IC cada año; es la primera causa de hospitalización de mayores de 65 
años y representa el 3% de todos los ingresos. Esto refuerza un sentimiento de culpabilidad 
y falta de control del proceso de enfermedad por parte de los cuidadores 38. 
El tratamiento de la ICA se basa en un control de la sintomatología por lo que los cuidados 
son mayoritariamente paliativos. Según la Organización Mundial de la Salud (OMS), «los 
cuidados paliativos constituyen un método de atención que mejora la calidad de vida de 
pacientes y familias cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad 
potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificación 
temprana, la evaluación y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos 
de orden físico, psicosocial o espiritual» 39. Los cuidados paliativos (CP) se desarrollaron 
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inicialmente en pacientes oncológicos, si bien se han ido reconociendo e implementando 
para otras enfermedades de mal pronóstico, en el momento actual hasta el 39% de las 
personas que precisan CP es por causa cardiovascular, entre ellas ICA.  La complejidad de 
los CP sobre todo a nivel emocional contribuye a un aumento de la sobrecarga y a un 
deterioro en la calidad de vida de los cuidadores 39-41. 
Los cuidadores tanto de IC como ICA pueden ser pacientes latentes a los que se les 
necesite proporcionar tanto apoyo psicológico como a los enfermos 32. Conocer bien las 
características de los cuidadores familiares de pacientes con IC, así como la sobrecarga, 
los efectos sobre su propia salud y la calidad de vida, a falta de resultados de investigación 
concluyentes, se convierte en un área de investigación necesaria 42.  
La experiencia que tiene cada cuidador es única y subjetiva, sin embargo, esta experiencia 
resulta interesante y útil para la práctica clínica. Conocer la sobrecarga, la calidad de vida 
y las características sociodemográficas de los cuidadores informales de pacientes con ICA, 
permite tener una visión actual y útil para valorar por parte de Enfermería posibles mejoras 
en la atención, así como establecer medidas para prevenir dicha sobrecarga y conseguir 
cambios en la calidad de vida de estos cuidadores. Todo ello con el fin de poder ofrecer 
finalmente a los cuidadores informales y a las familias las herramientas necesarias, tanto 
de conocimiento como de habilidades, para manejar el proceso de enfermedad y cuidado 
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Scielo, Cuiden, Medes, Enfispo y Biblioteca virtual en salud (BVS). A su vez ha sido utilizado 
Google Académico para encontrar datos concretos sobre el tema, así como revistas 
científicas y asociaciones como: Revista española de cardiología, Asociación Española de 
Enfermería en Cardiología (AEEC), Sigma Theta Tau International, European Society of 
Cardiology y European Journal of heart failure.  
Durante la búsqueda fueron filtrados los artículos que no superasen los 5 años, alargando 
esta búsqueda hasta 10 años en algunos casos por ser artículos significativos para la 
realización de este proyecto. 
Toda la bibliografía fue analizada, eliminando aquellos artículos que no tuviesen relación 
directa o que simplemente mencionaran esta temática sin profundizar en ella. Fueron 
eliminados los duplicados con la ayuda de un gestor de referencias bibliográficas y solo 
fueron seleccionados los de lengua inglesa y española. 
Se muestran en la Tabla 3 los Medical Subjects Headings (MeSH) y Descriptores de 
Ciencias de la Salud (DeCS) para la búsqueda: 
 
Tabla 3: Relación de Términos Medical Subject Headings (MeSH) y Descriptores de Ciencias de la Salud (DeCS) 
utilizados en la búsqueda bibliográfica. 
 
También se han utilizado palabras clave como: “burden”, “overload”, “burnout”, 
“sobrecarga”, “informal caregiver”, “cuidador informal”, “stress”, “estrés”, “depression”, 
“depresión”, “anxiety” y “ansiedad”. 




“Heart failure” “Insuficiencia cardíaca” 
“Quality of life” “Calidad de vida” 
“Caregivers” “Cuidadores” 
“Family caregiver” “Cuidador familiar” 
Base de 




(("Cardiac failure" OR "heart failure") AND "caregivers") 5 años, inglés y castellano. 377 
("advanced heart failure" OR "advanced cardiac failure") AND 
(caregivers) 
10 años, inglés y 
castellano 60 
DIALNET "cuidadores" AND "insuficiencia cardíaca" Ninguno 35 
COCHRANE ((Heart failure) AND (caregivers)) 10 años 244 ensayos y 2 revisiones 
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Tabla 4: Estrategia de búsqueda bibliográfica 
 
7.2. DISEÑO DEL ESTUDIO: 
7.2.1. Tipo de estudio: 
Se trata de un estudio observacional descriptivo de corte transversal. 
7.2.2. Período de estudio: 
Para este estudio estimamos una duración de 28 meses, comenzando en diciembre del 
2019 y finalizando en marzo del 2022. 
7.2.3. Población de estudio: 
La población de estudio se centra en los cuidadores informales de pacientes con ICA que 
acuden a las consultas de Cardiología del Complejo Hospitalario Universitario de A Coruña 
(CHUAC). 
7.2.4. Criterios de selección de la muestra:  
Para la selección de la muestra de cuidadores y cuidadoras seguiremos unos criterios de 
inclusión y de exclusión. 
❖ Criterios de inclusión:  
• Cuidadores informales habituales de pacientes que lleven un mínimo de 6 meses a 
cargo de una persona con ICA. 
• Cuidadores informales que tengan a su cargo a enfermos de 45 años o más, con 
ICA. 
• Cuidadores que tengan solo a un enfermo a su cargo.  
• Cuidadores que estén a cargo de un enfermo dependiente con ICA. 
• Cuidadores que consientan participar en el estudio voluntariamente. 
WEB OF 
SCIENCE ((heart failure) OR (cardiac failure)) AND (caregivers) 
5 años, inglés y 
castellano 821 
SCOPUS 
TITLE-ABS-KEY (( "heart failure"  AND  caregivers )  AND  ( 
burden  OR  overload  OR  anxiety  OR  depression )) 
5 años, inglés y 
castellano 209 
("advanced heart failure" OR "advanced cardiac failure") AND 
(caregivers*) 
5 años, inglés y 
castellano 68 
CINHAL (( "heart failure"  AND  caregivers )  AND  ( burden  OR  overload  OR  anxiety  OR  depression )) 
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• Cuidadores que hayan sido informados y se les haya garantizado la confidencialidad 
de sus datos personales. 
• Cuidadores que no presenten confusión respecto a la demanda del estudio. 
• Cuidadores que no manifiestan dificultades idiomáticas para la comprensión de los 
cuestionarios empleados como instrumentos de investigación.  
❖ Criterios de exclusión: 
• Cuidadores ocasionales. 
• Cuidadores que lleven cuidando al enfermo durante un período menor de 6 meses. 
• Cuidadores informales que tengan a su cargo a enfermos menores de 45 años con 
ICA. 
• Cuidadores profesionales que tengan conocimientos adquiridos a lo largo de su 
trayectoria educativa y cumplan con un horario laboral y una retribución. 
• Cuidadores que hayan declinado participar. 
7.2.5. Determinación del tamaño muestral 
Tenemos el objetivo de estimar la prevalencia de sobrecarga y la CVRS de los cuidadores 
informales de pacientes con ICA, con un nivel de confianza del 95%, una precisión de 3%, 
una prevalencia de 5%, y suponiendo un porcentaje de pérdidas del 15%. 
Estimamos en este proyecto una proporción del 5%, pues estudios realizados en España 
indican una prevalencia del 5% en enfermos de IC sintomática mayores de 45 años. Estos 
datos epidemiológicos fueron utilizados en un estudio de investigación sobre el Proceso de 
mejora de la asistencia a la IC en el Área Sanitaria de A Coruña (PROMICAS) donde 
presentan actuaciones tanto a los enfermos de IC sintomática como a sus cuidadores 43,44. 
Para la determinación del tamaño de la muestra debemos estimar una proporción para el 
cálculo de una población infinita, ya que carecemos de datos sobre el número exacto de 
pacientes con ICA mayores de 45 años pertenecientes al CHUAC para poder conocer la 
muestra de sus cuidadores informales. Por todo ello usaremos esta fórmula: 
𝑛 =
𝑍∝  




2 = 1.962 (para una seguridad del 95%).  
p = proporción esperada (0,05=5%).  
q = 1 - p (1 – 0.05 = 0,95).  
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Resultando un número de muestra mínimo de 203 cuidadores; debido a que pueden 
aparecer pérdidas por motivos como: no firma de consentimiento informado, abandono, 
problemas familiares o de salud, etc., debemos determinar el tamaño muestral corrigiendo 






n= 203 (número de cuidadores sin pérdidas) 
R= proporción esperada de pérdidas (0,15= 15%) 
Una vez obtenidos los datos de la población a estudio, ajustándolo a un posible 15% de 
pérdidas, el número de participantes en el estudio para que la muestra sea significativa es 
de 239 cuidadores informales 45. 
7.3. RECOGIDA DE DATOS 
Para poder llevar acabo la recogida de datos para la realización de este estudio, se solicitará 
con antelación la autorización al Comité Autonómico de Ética de Investigación Clínica de 
Galicia (CAEIG) (ANEXO I), así como los permisos éticos y administrativos necesarios para 
el inicio de la investigación a la Xerencia da Área Sanitaria de A Coruña (XXIAC) (ANEXO 
II). 
Una vez recibida la aprobación de estos organismos, necesitaremos la colaboración del 
Servicio de Cardiología del CHUAC para comenzar con la captación de la muestra o 
población diana. Se entregará en dicho servicio una carta solicitando y agradeciendo su 
colaboración, así como explicando los objetivos y el procedimiento del estudio (ANEXO III). 
Para acceder a la muestra de cuidadores necesitaremos tener acceso al listado de la 
agenda de citas de los facultativos con los pacientes de ICA mayores de 45 años, así como 
su nombre y número de contacto. Solicitaremos al Servicio, tras autorización de la Xerencia, 
la disponibilidad de un pequeño espacio cerrado dentro del CHUAC donde poder llevar a 
cabo las entrevistas, conservando en todo momento la intimidad de los participantes. 
Antes de que el paciente acuda a la cita nos pondremos en contacto con el cuidador 
principal vía telefónica, para intentar que asista a una primera entrevista informativa el día 
en el que el enfermo a su cargo tenga cita en las consultas de Cardiología, y así concretar 
si está interesado en participar en el estudio, siempre y cuando, cumpla los criterios de 
selección esenciales: ser cuidador informal y llevar un mínimo de 6 meses a cargo del 
paciente con ICA. 
Una vez acuda el cuidador con el paciente a la consulta de la Unidad de Cardiología, 
después de que esta finalice, se le acompañará al lugar que se nos haya facilitado, a fin de 
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explicarle más a fondo el procedimiento de su participación en el estudio. El enfermo deberá 
esperar fuera de esa sala, a fin de que el cuidador no se sienta comprometido a la hora de 
cumplimentar los documentos. 
Una vez se les haya explicado el objetivo del estudio, se entregará la Hoja Informativa al 
Participante Adulto (ANEXO IV), aclarando todas aquellas dudas que puedan surgirle, así 
como la Hoja de Consentimiento Informado para la participación en el estudio de 
investigación (ANEXO V). 
También se les facilitará el Cuaderno de variables sociodemográficas (ANEXO VI), que 
consta de 12 variables, para conocer el perfil de cada uno de los participantes, el 
cuestionario validado “Cuestionario de Calidad de Vida de los Cuidadores Informales” 
(ICUB97) (ANEXO VII), así como la “Escala de carga del cuidador de Zarit, Caregiver 
Burden Interview” (ANEXO VIII). 
Todos los documentos estarán bajo la custodia únicamente de la investigadora principal y 
todos los instrumentos de recogida de datos se cumplimentarán durante esa entrevista para 
poder responder todas las dudas que puedan surgir y asegurar la confidencialidad de los 
datos y el anonimato de los participantes, almacenando todo documento sin ninguna 
etiqueta de datos personales, usando códigos para sustituir los nombres. 
7.3.1. Variables sociodemográficas 
Se utilizará un Cuaderno de variables sociodemográficas (ANEXO VI) que nos permitirá 
conocer el perfil de los participantes, y cuyas variables son: 
❖ Edad (en años) 
❖ Género (femenino, masculino) 
❖ Nacionalidad 
❖ Estado Civil (soltero/a, comprometido/a, en relación, casado/a, unión libe o unión de hecho, 
separado/a, divorciado/a, viudo/a) 
❖ Nivel de Estudios (primaria, secundaria, ciclo de formación de grado medio, ciclo de 
formación de grado superior, universitario, postgrado, doctorado) 
❖ Situación laboral (empresario/a con asalariados/as, autónomo/a, cooperativista, 
asalariado/a, en paro, trabajo a tiempo total, trabajo a tiempo parcial, estudiante, jubilado/a, 
trabajo que desempeña) 
❖ Número de hijos y edad 
❖ Relación/parentesco con enfermo a su cargo (cónyuge, hijo/a, madre/padre, otros…) 
❖ Edad del enfermo (en años) 
❖ Tiempo dedicado al cuidado (en horas a la semana) 
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❖ Tiempo dedicado al ocio (en horas a la semana) 
❖ Enfermedad/es del cuidador 
7.3.2. Instrumentos de recogida de datos: 
7.3.2.1. “Cuestionario de Calidad de Vida de los Cuidadores Informales” (ICUB97) 
Se ha diseñado desde un marco teórico de la Enfermería con el fin de evaluar el tipo de 
atención prestada por el cuidador de una persona dependiente y los efectos que este 
cuidado puede tener sobre su salud y su CV.  
• Contenido del cuestionario e interpretación de resultados 
La primera parte de ICUB97 (ANEXO VII) trata sobre los cuidados que presta el cuidador 
al enfermo para satisfacer cada una de las 14 necesidades básicas según el modelo de 
Virginia Henderson: respiración, nutrición, eliminación, movimiento, descanso y sueño, 
vestirse y desvestirse, termorregulación, higiene y protección de la piel, evitar peligros, 
comunicarse, vivir según sus creencias, trabajar y realizarse, recreación y aprendizaje. 
Simplemente marcando los distintos ítems en caso afirmativo. 
La puntuación de la primera parte oscila entre rangos de 0 (mínima puntuación) a 48 
(máxima puntuación). A mayor puntuación, el cuestionario nos estaría indicando que el 
cuidador tiene una intensidad mayor de cuidados. 
En la segunda parte la estructura es la misma, pero centrándonos en la calidad de vida del 
cuidador; es decir, en cómo se ven alteradas sus 14 necesidades básicas según el modelo 
de Virginia Henderson, por el hecho de cuidar. Se continuará marcando los distintos ítems 
en caso afirmativo. 
La puntuación de la segunda parte oscila entre rangos de 0 (mínima puntuación) a 42 
(máxima puntuación). A mayor puntuación, el cuestionario nos estaría indicando que el 
cuidador presenta un nivel de sobrecarga mayor, por lo tanto, una calidad de vida alterada28. 
• Validez y fiabilidad del cuestionario ICUB97 
Fue comprobada su validez y fiabilidad en 1997, partiendo del modelo holístico-humanista 
de Virginia Henderson (1978). Se comprobó que abarcara todos los aspectos relacionados 
con las actividades que realizan los cuidadores, además del impacto del cuidado en sus 
actividades y en su salud. Se estudió la validez de construcción en base al contraste de 
hipótesis. La fiabilidad del cuestionario fue realizada y analizada mediante la técnica del 
test-retest. El estudio de la validación del ICUB97 tuvo lugar en el 2001. 
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Este cuestionario está considerado un instrumento válido y fiable para valorar: la atención 
que presta el cuidador a personas dependientes, medir satisfacción de las necesidades 
básicas y evaluar las necesidades del cuidador que se observen alteradas por el hecho de 
cuidar. Presenta una elevada consistencia interna y ha demostrado ser preciso y breve. 
Actualmente es un instrumento utilizado por profesionales de Enfermería de AP, ya que 
permite intervenir adecuadamente en la planificación de la atención tanto al enfermo como 
a su cuidador, así como les permite proporcionar aquellos conocimientos, recursos y 
habilidades necesarias para que los cuidadores tengan una mayor capacidad de afrontar el 
cuidado 28,46. 
7.3.2.2. “Escala de carga del cuidador de Zarit, Caregiver Burden Interview” 
Fue creada por Steven H. Zarit en 1983. Esta es la Escala más utilizada para definir el grado 
en que la persona cuidadora percibe que el cuidado ha influido de forma negativa sobre los 
diferentes aspectos de su salud, vida social, personal y económica. Fue creada y validada 
al comprobarse que existía un nivel alto de sobrecarga percibida (subjetiva) por parte de 
cuidadores informales, asociada con un peor estado de salud tanto físico, como mental 18,23. 
• Contenido de la escala e interpretación de resultados 
La escala de carga del cuidador de Zarit (ANEXO VIII) consta de 22 preguntas mediante 
cuyas respuestas se analiza el grado de carga que supone el acto de cuidar a otra persona. 
Cada respuesta se evalúa con una puntuación del 0 al 4, según el grado de carga que 
suponga para el cuidador: 0 “nunca”, 1 “casi nunca”, 2 “a veces”, 3 “bastantes veces” y 4 
“casi siempre”. 
La puntuación máxima es de 88 puntos. No existen normas, ni puntos de corte establecidos, 
ni una clasificación rigurosa, sin embargo, suele considerarse que, si se obtiene una 
puntuación inferior a 47 puntos indicaría “no sobrecarga”, de 47 a 55 sería una “sobrecarga 
leve”, si la puntuación es superior a 56 sería indicador de “sobrecarga intensa” 18,23. 
7.4. ANÁLISIS DE DATOS 
Las variables que se obtendrán serán cuantitativas y cualitativas, por lo que utilizaremos en 
cada caso un método de análisis diferente. Las variables cualitativas se expresarán como 
valor absoluto (N) y porcentaje con una estimación del 95% de intervalo de confianza 
(p>0,05), y las variables cuantitativas se expresarán como media ± desviación típica, 
mediana y rango. 
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Utilizaremos el coeficiente de correlación de Pearson o Spearman para identificar la 
correlación entre las variables cuantitativas y después se realizará la comprobación de su 
normalidad mediante el Test de Kolmogórov-Smirnov. La comparación de medias se 
realizará por medio de la T de Student o ANOVA (Análisis de Varianza) según corresponda. 
La comparación de medias de las variables cuantitativas que no sigan una distribución 
normal se utilizará el Test de Mann-Whitney o el Test de Kruskall-Wallis. 
La asociación de variables cualitativas entre sí se medirá por medio del estadístico Chi-
cuadrado (X2) o Pruebas Exactas de Fischer, según proceda. Para determinar las variables 
asociadas a la sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes con 
ICA se realizará un análisis multivariado de regresión logística o lineal múltiple.  
Para el análisis de datos se utilizará el paquete estadístico “IBM Statistical Package for The 
Social Science” (SPSS) en la versión 25.0, Epidat 4.2. y la aplicación Microsoft Excel 2016. 
7.5. LIMITACIONES O SESGOS DEL ESTUDIO  
A la hora de llevar a cabo la realización de un estudio, se debe tener en cuenta, que se 
pueden producir errores que reduzcan la validez de este. Un sesgo es una distorsión, juicio 
inexacto, interpretación ilógica, o lo que se llama en términos generales irracionalidad, que 
se da sobre la base de la interpretación de una información disponible.  Una forma simple 
de comprender las distintas posibilidades de cometer un sesgo durante un proyecto de 
investigación es pensar en los tres ejes que dominan una investigación: 
1. Lo que se observará o medirá, es decir la variable de estudio, en este caso la muestra 
escogida de cuidadores informales de pacientes con ICA. 
2. Él que observará o medirá, es decir el observador, en este caso la investigadora. 
3. A través de lo que se observará o medirá, es decir el instrumento de medición, en 
este caso el cuaderno de recogida de datos sociodemográficos, la escala y el 
cuestionario ofrecido a los participantes. 
Aunque los sesgos tengan una importancia vital en el desarrollo de una investigación, es 
relevante mencionar que ninguna está exenta de ellos; y que lo fundamental es conocerlos 
para intentar evitarlos, minimizarlos o corregirlos 47. 
En este estudio podemos encontrarnos con los siguientes: 
• Sesgos de información 
Son derivados de los errores que se pueden cometer en la obtención de los datos. Para 
reducir lo posible este sesgo, se utilizará una escala: “Escala de carga del cuidador de 
Zarit” (ANEXO VI) y un cuestionario validado: “Cuestionario de Calidad de Vida de los 
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Tabla 5: Diagrama de Gantt con el cronograma del proyecto de estudio
AÑO 2019 2020 2021 2022 
MESES DIC ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP OCT NOV DIC ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP OCT NOV DIC ENE FEB MAR 
Búsqueda de información 
bibliográfica 
                            
Análisis de la bibliografía, y 
justificación del estudio 
                            
Diseño del estudio 
                            
Solicitud a la autorización al 
CAEIG 
                            
Solicitud permisos 
administrativos y éticos a la 
XXIAC 
                            
Presentación del proyecto 
de investigación y captación 
de la muestra 
                            
Entrega de consentimientos 
informados y hojas de 
información al participante 
adulto 
                            
Recogida de datos 
                            
Análisis e interpretación de 
los resultados 
                            
Discusión y conclusiones 
                            
Elaboración del documento 
final 
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Índex55. En la Tabla 6 se ordenan las revistas iberoamericanas por orden de preferencia 
para la difusión de los resultados. 
 
Tabla 6: Información de los Factores de Impacto según Cuiden Citation (Fundación Índex, 2018) de las revistas 
Iberoamericanas encontradas con mayor relevancia para el estudio. 
 
En el caso de las revistas científicas a nivel internacional nos guiaremos por los Factores 
de Impacto disponibles en las sedes web Journal Citation Reports (JCR) 56 y Scimago 
Journal and Country Rank (SJR) 57.  En la Tabla 7 se ordenan las revistas internacionales 
por orden de preferencia para la difusión de los resultados. 
 
REVISTA ISSN País JCR SJR CO 
International Journal of Nursing Studies 0020-7489 United Kingdom 3,570 1,556 Q1 
Global heart 2211-8179, 2211-8160 United Kingdom 3,238 1,452 Q1 
Journal of Cardiovascular Nursing 0889-4655, 1550-5049 United States 2,510 0,701 Q1 
Nursing Research 1538-9847, 0029-6562 United States 2,020 0,610 Q1 
Family and Community Health 0160-6379, 1550-5057 United States 0,947 0,537 Q2 
Tabla 7: Información de los Factores de Impacto disponibles en las sedes web JCR y SJR (2018) de las revistas 
encontradas con mayor relevancia para el estudio. 
 
A continuación, se exponen los congresos de interés para la difusión de datos de los 
resultados del estudio: 
• El 43º Congreso Nacional de la Asociación Española de Enfermería en Cardiología, 
dentro del marco del Congreso de la Salud Cardiovascular de la SEC. 
REVISTA ISSN País RIC2 Factor de impacto Cuartiles ordinales (CO) 
Índex de Enfermería 1132-1296 España 1,250 Q1 
Enfermería Global 1695-6141 España 0,675 Q2 
Enfermería Clínica 1130-8621 España 0,508 Q3 
Nure Investigación 1697-218X España 0,344 Q3 
Cultura de los Cuidados 1138-1728 España 0,245 Q4 
Metas de Enfermería 1138-7262 España 0,153 Q4 
Rol de Enfermería 0210-5020 España 0,110 Q4 
Enfermería Familiar y Comunitaria 1699-0641 España 0,095 Q4 
Revista Española de Enfermería en 
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MATERIAL 
FUNGIBLE 
Paquete de 500 
folios DIN A4 5 4,75 23,75 
Grapadora 1 3,94 3,94 
Caja de 5000 
grapas 1 2,60 2,60 
Libreta para 
anotaciones 1 1,30 1,30 
Coste de 
imprenta 2390 0,05 119,5 
250 sobres C4 1 35,44 35,44 
Archivador  1 2,20 2,20 
Gastos en material fungible   189,93 € 
MATERIAL 
INVENTARIABLE 
Ordenador portátil 1 0 (el propio) 0 
USB 16 G 1 4,99 4,99 
Gastos en material inventariable   4,99 € 
OTROS GASTOS 
DESCRIPCIÓN CANTIDAD PRECIO UNITARIO 
PRECIO 
TOTAL 
Vuelos para congresos - - 1020 
Alojamiento en hotel y desplazamientos - - 2009 
Dietas - - 810 
Inscripción y asistencia a congresos - - 5000 
Pago a revistas indexadas en JCR para 
publicación - - 1500 
Otros gastos   10339€ 
PRESUPUESTO TOTAL 12864,22€ 
Tabla 8: Tabla de estimación de costes de recursos necesarios 
 
11.2. Posibles fuentes de financiación 
• Beca de Investigación de la Diputación de A Coruña: Se convocan veinte becas de 8.000 
euros cada una para promover la investigación. Las ayudas se dirigen a trabajos en las 
ramas de ciencias sociales y jurídicas, ciencias de la salud, ciencias, ingeniería y 
arquitectura, artes y humanidades, estudios de género y planificación sociolingüística 
de la lengua gallega. 
• Colegio Oficial de Enfermería de A Coruña: Oferta ayudas por la presentación de 
trabajos científicos en congresos y jornadas profesionales a los enfermeros afiliados al 
Colegio de A Coruña.  
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• Beca de la Fundación Española de Calidad Asistencial (FECA): Concede becas 
económicas para llevar a cabo proyectos de investigación relacionados con la mejora 
de la calidad y la seguridad de pacientes, así como aquellos proyectos que supongan 
un avance para el conocimiento científico-médico en cualquier disciplina. 
• Ayudas a la Investigación Ignacio H. de Larramendi, Fundación MAPFRE: Ayudas a la 
Investigación por importe de 315.000 euros con el objeto de facilitar apoyo económico 
para la realización de proyectos de investigación en las áreas de Promoción de la Salud 
y Seguro y Previsión Social 
• Ayudas Acción Estratégica de Salud del Instituto de Salud Carlos III: Aporta financiación 
económica a proyectos de investigación. Tiene como objetivos principales fomentar la 
salud y el bienestar de la ciudadanía, así como desarrollar los aspectos preventivos, 
diagnósticos, curativos, rehabilitadores y paliativos de la enfermedad.  
• Ayudas Fundación Bancaria “La Caixa”: Oferta ayudas para proyectos de investigación 
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ANEXO II. Solicitud de acceso a población de estudio. Xerencia da Área 
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Título del trabajo Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores informales de pacientes con insuficiencia cardíaca avanzada. 
Objetivo Conocer la sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes con Insuficiencia cardíaca avanzada. 
Descripción de la 
muestra 
Cuidadores informales de pacientes del CHUAC con insuficiencia cardíaca avanzada. Tamaño de 
la muestra necesario de 239 cuidadores. 
Descripción forma y 
periodo de acceso 
Una vez obtenidos los permisos pertinentes solicitados al Comité Autonómico de Ética de 
investigación de Galicia (CAEIG), se escogerán únicamente los cuidadores que cumplan los 
criterios de selección. Una vez conocida la muestra se les facilitarán todos los documentos 
necesarios para la recogida de datos. 
Descripción herramienta 
de recogida de datos 
Los documentos necesarios para la recogida de datos el Cuaderno de recogida de datos 
sociodemográficos, la “Escala de carga del cuidador de Zarit” creada por Steven H. Zarit y el 
“Cuestionario de Calidad de Vida de los Cuidadores Informales” (ICUB97) (Infermeria Comunitària 
Universitat de Barcelona). Se entregarán junto con los consentimientos y documentos 
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Anexo II-B 
 
SOLICITUD DE ACCESO A LA POBLACIÓN DE ESTUDIO. XERENCIA DA ÁREA 
SANITARIA DE A CORUÑA  
TRABAJO FIN DE GRADO 2020-2021 
 
En base a la información anterior, la investigadora Patricia Albo Seijas 
SOLICITA a la Dirección de Procesos de Soporte de la Xerencia da Área Sanitaria de A 
Coruña permiso de acceso a la muestra descrita para a través de la herramienta que se 












A Coruña, …de…………………de 2020  
 
 







Fdo (tutores):  
 














SOLICITUD DE ACCESO A LA POBLACIÓN DE ESTUDIO. XERENCIA DA ÁREA 
SANITARIA DE A CORUÑA  
TRABAJO FIN DE GRADO 2020-2021 
 
 
INFORME DE LA DIRECCIÓN DE PROCESOS DE SOPORTE DE LA XERENCIA DE 




□ Acceso concedido  
 













Fdo: ………………    
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ANEXO III. Carta de solicitud de colaboración y agradecimiento al 
Servicio de Cardiología del CHUAC 
 
 
Título del estudio: Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores informales de pacientes 
con insuficiencia cardíaca avanzada. 
Objetivos del estudio: Conocer la sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores 
informales de pacientes con Insuficiencia cardíaca avanzada, conocer las características 
sociodemográficas de los cuidadores familiares de pacientes con ICA e identificar los 
aspectos en que se vea alterada la CVRS del cuidador informal de un paciente con ICA.  
Descripción de la muestra: Cuidadores informales de pacientes con insuficiencia cardíaca 
avanzada del CHUAC. Tamaño de la muestra necesario de 239 cuidadores. 
Instrumentos de recogida de datos: Un Cuaderno de recogida de datos 
sociodemográficos, la “Escala de carga del cuidador de Zarit” creada por Steven H. Zarit y 
el “Cuestionario de Calidad de Vida de los Cuidadores Informales” (ICUB97) (Infermeria 
Comunitària Universitat de Barcelona). Se entregarán junto con los consentimientos y 
documentos informativos. Una vez haya sido aprobado el permiso del CAEIG y después de 
tener el acceso concedido por parte de la XXIAC. 
Tiempo de recogida de datos: 7 meses, desde diciembre del 2021 a agosto del 2021. 
• En base a la información anterior, la investigadora Patricia Albo Seijas 
 
SOLICITA al Servicio de Cardiología del CHUAC: 
− Permiso de acceso al Servicio de cardiología para la captación de la muestra. 
− Facilitación por parte del Servicio de la agenda de citas de los pacientes de ICA 
mayores de 45 años, así como su nombre y número de contacto. 
− Provisión de un espacio cerrado dentro del CHUAC donde poder llevar a cabo las 




Apellidos  Albo Seijas 
Nombre Patricia 
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El beneficio que este estudio puede reportar, gracias a la medición y valoración de la 
sobrecarga, la calidad de vida y las características sociodemográficas de los cuidadores 
informales de pacientes con ICA, vendrá dado por la posibilidad de desarrollar en el futuro 
medidas para prevenir dicha sobrecarga y establecer los cambios necesarios que mejoren 
la calidad de vida de estos cuidadores. Todo ello con el fin de poder ofrecer finalmente a 
los cuidadores informales de pacientes con ICA y a las familias, las herramientas 
necesarias, tanto de conocimiento como de habilidades, para manejar el proceso de 
enfermedad y cuidado de forma satisfactoria. 
• Por otra parte, quiero agradecer de antemano el tiempo dedicado a leer esta 
solicitud, así como el esfuerzo y dedicación que se ha puesto para que este proyecto 
se lleve a cabo; siendo conscientes, por otro lado, de las molestias o incomodidades 
que puede generar la estancia de una persona ajena a la Unidad de Cardiología del 
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ANEXO IV. Hoja de información al participante adulto  
 
Título del estudio: Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores informales de pacientes 
con Insuficiencia cardíaca avanzada 
INVESTIGADORA: Patricia Albo Seijas  
CENTRO: CHUAC 
Este documento tiene por objeto ofrecerle información sobre un estudio de investigación en 
el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado por el Comité de Ética de la 
Investigación de Galicia. 
Si decide participar en el mismo debe recibir información personalizada del investigador, 
leer antes este documento y hacer todas las preguntas que necesite para comprender los 
detalles sobre el mismo. Si así lo desea puede llevarse el documento, consultarlo con otras 
personas y tomar el tiempo necesario para decidir si quiere o no participar.  
La participación en este estudio es completamente voluntaria. Ud. Puede decidir no 
participar, o si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento informado en 
cualquier momento, sin obligación de dar explicaciones. 
¿Cuál es la finalidad del estudio? 
Conocer como se ve alterada la calidad de vida de los cuidadores informales de personas 
con insuficiencia cardíaca avanzada, así como la sobrecarga derivada de ese cuidado. 
¿Por qué me ofrecen participar a mí? 
Usted está invitado a participar porque el estudio se llevará a cabo en cuidadores no 
profesionales de pacientes mayores de 45 años con insuficiencia cardíaca avanzada, como 
es su caso. 
Se espera que participen en el estudio un total de 239 cuidadores. 
¿En qué consiste mi participación? 
Su participación consiste en cumplimentar las escalas y cuestionarios que le serán 
facilitados. 
Como sabe su participación es totalmente voluntaria, por lo que no debe sentirse obligado 
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¿Qué molestias o inconvenientes tiene? 
Las molestias o inconvenientes que pueden surgir es únicamente el tiempo que debe 
dedicarle a responder cada cuestionario. 
¿Obtendré algún beneficio por participar? 
No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio. La investigación 
pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros sobre la sobrecarga que genera 
el cuidado informal a personas diagnosticas de insuficiencia cardíaca avanzada. Esta 
información podrá ser de utilidad en un futuro. 
¿Recibiré la información que se obtenga del estudio? 
Si Ud. lo desea, se le facilitará un resumen de los resultados del estudio. 
¿Se publicarán los resultados de este estudio? 
Los resultados de este estudio serán remitidos a publicaciones científicas para su difusión, 
no se trasmitirá ningún dato que pueda llevar a la identificación de los participantes. 
Información referente a sus datos: 
La obtención, tratamiento, conservación, comunicación y cesión de sus datos se hará 
conforme a lo dispuesto en el Regulamento Xeral de Protección de Datos (Reglamento UE 
2016-679 del Parlamento europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016), a la normativa 
española sobre protección de datos de carácter personal vigente, la Ley 14/2007 de 
investigación biomédica y al RD 1761/2011. 
La institución en la que se desenvuelve esta investigación es la responsable del tratamiento 




Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio serán recogidos y conservados 
durante el tiempo que dure el estudio de manera seudonimizada (en este estudio solo el 
equipo investigador conocerá el código que permitirá saber su identidad). La encargada de 
custodiar estos datos será Patricia Albo Seijas y el lugar de realización de los análisis 
previstos en este estudio será el Complexo Hospitalario Universitario de A Coruña. 
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Una vez que finalice el estudio los datos recogidos serán tratados de forma anonimizada 
rompiendo todo vínculo que permita identificar al participante y no pudiendo así ni siquiera 
ser identificados por el equipo investigador, previa autorización por su parte.  
Sólo el equipo investigador, y las autoridades sanitarias, que tienen deber de guardar la 
confidencialidad, tendrán acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podrá 
transmitir a terceros información que no pueda ser identificada. En el caso de que alguna 
información sea trasmitida a otros países, se realizará con un nivel de protección de los 
datos equivalente, como mínimo, al exigido por la normativa de nuestro país. 
Los datos obtenidos serán archivados asegurando la máxima confidencialidad, siendo el 
responsable el investigador principal, durante un periodo aproximado de 25 meses. 
Trascurrido este tiempo, una vez que haya finalizado el análisis de los resultados, los 
cuestionarios serán destruidos. 
Como participante Ud. tiene derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, 
cancelarlos, limitar su tratamiento, restringir o solicitar la supresión de sus datos. También 
puede solicitar una copia de los mismos o que ésta sea remitida a un tercero (derecho de 
portabilidad).  
Para ejercer estos derechos puede usted dirigirse al Delegado/a de Protección de Datos 
del Complexo Hospitalario Universitario de A Coruña, a través de los medios de contacto 
antes indicados o a la investigadora principal de este estudio mediante: 
Correo electrónico:  ……………………. 
Teléfono: ……………………… 
Así mismo usted tiene derecho a interponer una reclamación ante la Agencia Española de 
Protección de Datos, cuando considere que alguno de sus derechos no fue respetado. 
¿Existen intereses económicos en este estudio? 
Ud. no será retribuido por participar. 
¿Cómo puedo contactar con el equipo investigador de este estudio? 




Muchas gracias por su colaboración.  
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ANEXO V. Documento de consentimiento para la participación en un 
estudio de investigación 
 
Título del estudio: Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores informales de pacientes 
con Insuficiencia Cardíaca avanzada. 
 
Yo ________________________________________________________________ 
Leí la hoja de información al participante del estudio arriba mencionado que se me entregó, 
pude hablar con la investigadora Patricia Albo Seijas y hacer todas las preguntas sobre el 
estudio necesarias.  
Comprendo que mi participación es voluntaria, que puedo retirarme del estudio cuando 
quiera, sin tener que dar explicaciones.  
Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de información 
al participante.  
Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.  
Deseo ser informado sobre los resultados del estudio:   Sí     No  
Doy mi conformidad para que mis datos se conserven una vez finalizado el estudio, para 
posteriores usos en investigaciones relacionadas y bajo las mismas condiciones:   
   Sí    No  
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□ En relación (más de 1 año de noviazgo) 
□ Casado/a. 




Nivel de Estudios 
□ Primaria.  
□ Secundaria.  
□ Ciclo de formación de grado medio.  
□ Ciclo de formación de grado superior.  
□ Universitario.  
□ Postgrado.  
Situación laboral 




□ En paro. 
□ Trabajo a tiempo total. 
□ Trabajo a tiempo parcial. 
□ Estudiante 
□ Jubilado/a. 
Trabajo que desempeña: ___________________________________________ 
Número de hijos y edad  
Relación/parentesco con 





Edad del enfermo  
Tiempo dedicado al cuidado  
Tiempo dedicado al ocio  
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ANEXO VII. Cuestionario de la calidad de vida de cuidadores informales 
de pacientes dependientes (ICUB97) 
 
  
CUIDADOS QUE PRESTA EL CUIDADOR   1ª parte 
Oxigenación 
□ Adecua las condiciones del hogar. 
□ Le ayuda y/o le practica rehabilitación respiratoria. 
□ Le administra tratamiento. 
Nutrición 
□ Le compra los alimentos. 
□ Le cocina los alimentos. 
□ Le prepara una dieta especial. 
□ Le da la comida. 
□ Lo alimenta por sonda. 
Eliminación 
□ Lo acompaña al lavabo. 
□ Le pone la cuña. 
□ Le cambia los pañales. 
□ Le administra medicación/enemas para regular el 
tránsito intestinal. 
Movimiento 
□ Lo acompaña a los servicios sanitarios. 
□ Le ayuda a deambular dentro de casa o de la cama al 
sillón. 
□ Le practica cambios posturales. 
Descanso y sueño 
□ Lo vigila en sus horas de descanso. 
□ Le administra medicación para dormir. 
Vestirse y desvestirse 
□ Le ayuda a escoger la ropa y calzado adecuados. 
□ Le ayuda a vestirse y desvestirse. 
□ Lo viste y lo desnuda. 
Termorregulación 
□ Adecua la temperatura del hogar. 
□ Le vigila la temperatura corporal. 
□ Le administra medicación para regular la temperatura. 
Higiene y protección de la piel 
□ Supervisa la higiene del enfermo y del hogar 
□ Le realiza la higiene de cabello y/o pies. 
□ Le corte las uñas de los pies. 
□ Le realiza la higiene de la boca. 
□ Le realiza toda la higiene. 
□ Le previene las lesiones de la piel. 
□ Le cura las lesiones de la piel. 
Evitar peligros 
□ Adecua las condiciones del hogar. 
□ Lo vigila para que no se accidente. 
□ Supervisa la autoadministración de medicamentos. 
□ Le administra la medicación. 
Comunicarse 
□ Hace de intermediario entre el enfermo y los sanitarios. 
□ Le hace compañía. 
□ Es el depositario de las inquietudes del enfermo. 
□ Utiliza la comunicación no verbal para comunicarse con el 
enfermo. 
Vivir según sus creencias 
 
□ Le facilita poder vivir según sus creencias y valores. 
Trabajar y realizarse 
□ Le ayuda a distribuirse su tiempo. 
□ Le administra sus recursos materiales. 
□ Toma decisiones por el enfermo. 
Recreación 
□ Le acompaña a pasear. 
□ Le proporciona entretenimiento. 
□ Le facilita poder realizar sus aficiones. 
Aprender 
□ Le proporciona recursos para poder aprender. 
□ Le enseña cómo mejorar su salud y bienestar. 
□ Le enseña el manejo de su enfermedad. 
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REPERCUSIONES DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR   2ª parte 
Oxigenación   
□ Tiene sensación de falta de aire. 
□ Fuma más. 
□ Ha empezado a fumar. 
Nutrición 
□ Come a destiempo. 
□ Ha perdido el apetito. 
□ Tiene malas digestiones. 
□ Ha perdido/ aumentado peso. 
□ Bebe más alcohol 
Eliminación 
□ Tiene alteraciones en el ritmo intestinal. 
□ Tiene alteraciones en el ritmo menstrual. 
□ Toma laxantes. 
Movimiento 
□ Practica menos actividad física. 
□ Se le hinchas los pies/piernas. 
□ Tiene dolor de espalda. 
□ Toma analgésicos para el dolor. 
Descanso y sueño 
□ Está más cansado. 
□ Duerme/descansa menos. 
□ Se despierta a menudo. 
□ Toma medicación para dormir. 
Vestirse y desvestirse 
□ Tiene dificultades para vestirse como lo había 
habitualmente. 
Termorregulación 
□ Tiene dificultades para mantener la temperatura 
corporal. 
Higiene y protección de la piel 
□ Dedica menos tiempo al cuidado personal. 
Evitar peligros 
□ Siente desinterés por su entorno. 
□ Se nota irritado. 
□ Se nota más nervioso. 
□ Se siente impotente. 
□ Se siente ansioso. 
□ Está deprimido. 
□ Toma medicamentos. 
□ Toma medidas de auto-protección. 
Comunicarse 
□ Come a parte del resto de la familia. 
□ Tiene menos relaciones sociales. 
□ Tiene dificultades para expresar sus sentimientos. 
□ Tiene alteraciones en la vida sexual. 
Vivir según sus creencias 
□ Han cambiado sus creencias y/o valores. 
Trabajar y realizarse 
□ Tiene dificultades para distribuirse su tiempo. 
□ Tiene dificultades para promocionarse laboralmente. 
□ Trabaja menos tiempo fuera del hogar. 
□ Ha adaptado su trabajo de fuera del hogar para cuidar. 
□ Ha abandonado su trabajo. 
□ Se ha alterado su vida familiar. 
□ Se ha reducido su economía. 
Recreación 
□ Tiene menos tiempo libre. 
□ Ha modificado sus actividades de ocio. 
Aprender 
□ Necesita conocimientos y/o habilidades para cuidar. 
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ANEXO VIII. Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden 
Interview). 
 
Ítem Pregunta a realizar Puntuación 
1 ¿Siente que su familiar solicita más ayuda de la que realmente necesita?  
2 ¿Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente para usted? 
 
3 ¿Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender además otras responsabilidades?  
4 ¿Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?  
5 ¿Se siente enfadado cuando está cerca de su familiar?  
6 ¿Cree que la situación actual afecta de manera negativa a su relación con amigos y otros miembros de su familia? 
 
7 ¿Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?  
8 ¿Siente que su familiar depende de usted?  
9 ¿Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?  
10 ¿Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?  
11 ¿Siente que no tiene la vida privada que desearía debido a su familiar?  
12 ¿Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?  
13 ¿Se siente incómodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?  
14 ¿Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la única persona con la que puede contar? 
 
15 ¿Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar además de sus otros gastos?  
16 ¿Siente que será incapaz de cuidar a su familiar por mucho más tiempo?  
17 ¿Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se manifestó? 
 
18 ¿Desearía poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?  
19 ¿Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?  
20 ¿Siente que debería hacer más de lo que hace por su familiar?  
21 ¿Cree que podría cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?  
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Puntuación de cada ítem (sumar todos para el resultado): 
Frecuencia Puntuación 
Nunca 0 
Casi nunca 1 
A veces 2 
Bastantes veces 3 
Casi siempre 4 
 
  


